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Dit boek geeft de resultaten weer van een onderzoek naar de gevolgen van een
cerebrovasculair accident voor de partner van de pati6nt.
Samenvatting van deel I: Inleiding.
Het doel van deze studie was om de gevolgen van een beroerte of hersenbloe-
ding (cerebrovasculair accident of cva) voor de partners van de patienrcn in kaart
te brengen en aanbevelingen te doen om deze groep adequaat e ondersteunen.
De onderzoeksvragen waren:
I Hoe verging het de partners van cva-patienten met betrekking tot het
dagelijks leven, de belasting en het welbevinden, gedurende het jaar na het
cva?
2 Welke factoren speelden hierin een rol ?
3 Welke partners hadden het meest onder de situatie te lijden?
4 Werden de partners voldoende gesteund door hun omgeving?
5 Wat was de rol van de huisarts ten aanzien van de zorg voor partners van
cva-patidnten?
De gegevens werden drie, zes en twaalf maanden na het cva verzameld bij een
groep van 70 partners van zelfstandig wonende cva-patidnten die in de loop van
1990 door een cva werden getroffen. De partners werden aan de hand van
vragenlijsten thuis geinterviewd. De vragenlijsten werden ook voorgelegd aan
een qua leeftijd, geslacht en woongebied vergehjkbare groep partners van
mensen, die niet met een cva waren geconfronteerd, om te bepalen wat de
specifieke invloed van het cva was.
Ter voorbereiding op het onderzoek inventariseerden we door middel van
observaties, proefonderzoeken en literatuurstudie wat er over partners van cva-
patienten bekend was.
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Het bleek dat we in Nederland te maken hebben met ongeveer 100.000 patienten
die een cva hebben overleefd en met ongeveer 50.000 tot 60.000 partners van
cva-patienten. Het cva treft voomamelijk oudere mensen en hun partners zijn
meestal ook op leeftijd. De beperkingen waar cva-patienten mee te maken
hebben verschillen zowel in aard als in ernst. Patidnten, die door een partner
thuis verzorgd werden herstelden beter dan degenen die in een ziekenhuis waren
opgenomen. De partners van cva-patienten ondervinden zelf echter meer nadelige
gevolgen in vergelijking met andere verzorgers uit de omgeving van de patient
en in vergelijking met partners van patienten met een andere chronische invalide-
rende aandoening. Over de opvang en begeleiding van de partner is weinig
bekend.
Uit literatuuronderzoek bleek dat partners van cva-patidnten extra belast waren
ten gevolge van de hulp die zij aan de patient moesten geven, terwijl hun sociale
contacten en vrijetijdsbesteding afnamen. Depressie kwam veel voor, vaak ten
gevolge van de psychische beperkingen van de patient.
Een drietal theorieen werd bestudeerd om inzicht te krijgen in de aard en de
samenhang van de mogelijke gevolgen van een cva voor de partner: de systeem-
theorie, het symbolisch interactionisme en de crisis- en rouwtheorie. Het 'stress-
coping'model diende als basis voor de constructie van een werkmodel, op grond
waarvan we de volgende verwachtingen konden afleiden:
het cva van de patient zal tot een toename in taken en verantwoordelijkheden
van de partner leiden en tot beperkingen in de huwelijksrelatie en vrijetijdsbeste-
ding. Deze negatieve gevolgen voor het dagelijks leven zullen de partner een
gevoel van belasting geven en dit zal zich uiten in een verminderd gevoel van
welbevinden. Of partners veel of weinig nadelige gevolgen zullen ondervinden
zal niet alleen van de ernst van het cva afhangen maar ook van de manier
waarop zij met de problemen omgaan en in welke omstandigheden zij zich
bevinden.
Hoe de gevolgen voor de partner zich in de loop van de tijd zouden ontwikkelen
was onbekend, maar waarschijnlijk zou er sprake zijn van een zekere aanpassing
aan de situatie.
Samenvatting yan deel II: de onderzoekmethode.
Voor het beantwoorden van de eerste drie onderzoeksvragen werden de partners
in het jaar na het cva drie keer geihterviewd en hun resultaten werden vergele-
ken met die van een controlegroep. Gegevens voor de vierde en de vijfde onder-
zoeksvraag werden slechts een keer verzameld bry de partners en bij de controle-
groep.
Ten behoeve van het onderzoek werden vragenlijsten over de ernst van het cva
en over het dagelijkse levenspatroon samengesteld. Het meten van de belasting
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kers met succes waren gebruikt.
Voor de analyse van de resultaten werden alleen intern consistente vragenlijsten
betrokken.
Samenvatting van deel III: resultaten.
De partners werden geworven uit een groep van 128 paren uit de drie noorde-
lijke provincies, waarvan de patient met een nieuw of recidief cva door de
huisarts was aangemeld. Overlijden van de patient, weigering, of niet voldoen
aan de insluitingscriteria vormden de belangrijkste oorzaken van het feit dat
uiteindelijk 70 partners meededen aan het onderzoek. De controlegroep bestond
eveneens uit 70 personen. De gemiddelde leeftijd bedroeg 72 jaar en vrouwen
waren in de meerderheid.
Alle gegevens werden betrokken van de geinterviewde partners, ook die over de
ernst van het cva.
Door onvoorziene omstandigheden werden. slechts 41 partners drie maanden na
het cva geinterviewd.Zes maanden na het cva waren dat er 67 enna een jaar 63.
Bijna de helft van de patidnten bleek matig tot ernstig beperkt in lichamelijk en
in communicatief opzicht; veranderingen op psychisch gebied kwamen bij
vrijwel alle cva-patienten voor. Bij de helft van de pati€nten werden meer dan
vijf psychische beperkingen geconstateerd.
Nu volgt de beantwoording van de onderzoeksvragen:
I Hoe verging het de partners van de cva-patienten met betrekking tot het
dagelijks leven, de belasting en het welbevinden, gedurende het jaar na het
cva?
Het dagelijks leven en het welbevinden van de partners was een jaar na het cva
aanzienlijk minder rooskleurig dan dat van controlegroep. Zo vetichtten de
partners van cva-pati€nten meer taken en waren dientengevolge zwaarder belast.
Bovendien deden zij minder aan vrijetijdsbesteding en was hun huwelijksleven
beperkter geworden. In het algemeen was de toestand van de partners aan het
eind van het jaar iets slechter dan drie maanden na het cva.
2 Welke factoren speelden hierin een rol?
De invloed van het cva op de partner hing behalve van de ernst ook af van de
aard van de beperkingen van het cva.
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hulp aan de patient bij diens zelfverzorging en mobiliteit, tot minder vrijetijds-
besteding, tot een beperktere huwelijksrelatie en tot een grotere belasting.
Ernstige psychische beperkingen van de patient hadden hun weerslag op een
toegenomen aantal zorgtaken, een beperktere huwelijksrelatie, een grotere
belasting en een verminderd welbevinden van de partner.
Communicatieve beperkingen leidden brj de partner tot meer taken in de
huishouding, een beperktere huwelijksrelatie en tot minder vrijetijdsbesteding.
De invloed van het cva op het dagelijks leven en de belasting van de partner was
minder groot als de partner een man was, op het platteland woonde, hulp durfde
te vragen, meer zelfwaardering had of zich door de sociale omgeving meer
gesteund voelde. Deze kenmerken hadden met elkaar gemeen dat zij verband
vertoonden met het krijgen van hulp en steun uit de omgeving.
3 Welke partners hadden het meest onder de situatie te lijden?
Eenderde deel van de partners had een jaar na het cva ernstige psychische
problemen.
Voor een deel kon dit met grote zekerheid voorspeld worden op grond van de
volgende twee kenmerken van de partner: een lage zelfwaardering en het hebben
van veel hulpbehoeften. Daamaast kwam psychisch lijden vaak voor onder
vrouwelijke partners met een goede lichamelijke conditie en onder mannelijke
partners met een hoge sociaal-economische status die beiden weinig hulp kregen,
en onder oudere partners die moeite hadden met lopen en zichzelf verzorgen.
4 Werden de partners voldoende gesteund door hun omgeving?
Hoewel de partners meer hulp en steun kregen van mensen uit hun omgeving en
van professionele hulpverleners en meer sociale contacten hadden dan de mensen
in de controlegroep voelden zij zich minder gesteund en hadden zij meer hulpbe-
hoeften in het algemeen en hulpwensen ten aanzien van hun huisarts. In de
controlegroep speelden de echtgenoten de belangrijkste rol in het verlenen van
hulp en steun, terwijl dat voor de cva-partners de kinderen waren. De huisarts
was van de professionele hulpverleners in beide groepen de meest genoemde
bron van hulp en steun. Het aandeel van de hulpverleningsinstanties en pati-
entenverenigingen was gering.
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5 Wat was de rol van de huisarts ten aanzien van de zorg voor partners van
cva-patienten?
De huisartsen van de partners waren unaniem van mening dat de zorg voor
partners van cva-pati0nten tot hun taak als gezinsarts hoorde.
Aan de hand van een schriftelijke casus gaven de 35 huisartsen aan dat voorlich-
ting, praktische adviezen en emotionele ondersteuning deel zouden moeten
uitmaken van de zorgverlening aan partners en dat de huisarts.zich bij dit alles
act ief  moest opstel len.
In de praktijk had negen procent van de huisartsen in de eerste drie maanden na
het cva geen contact gehad met de partner en een kwart had geen contact met de
partner gehad in de negen maanden die volgden. Eenderde deel van de huisart-
sen had in die laatste periode geen informatie, adviezen of emotionele ondersteu-
ning gegeven aan de partner.
Als belangrijkste obstakels voor een meer optimale zorg voor de partners
noemden de huisartsen dat zij niet wisten wat de partner van hen verwachtte, dat
zij gebrek aan tijd hadden of dat z4 een slechte relatie hadden met de partner.
De partners hadden zowel meer contacten met als hulpwensen ten aanzien van
hun huisans in vergelijking met de controlegroep, terwijl zij qua gezondheids-
problemen niet van hen verschilden. Het oordeel over de huisarts bleek het
meest positief met betrekking tot diens optreden bij het cva en diens toegan-
kelijkheid voor de vragen van de partner.
Op het vlak van aandacht en steun bij verwerking van het cva bleek de ruim de
helft van de partners geen bijdrage van de huisarts te hebben gehad.
Partners wensten vooral meer aandacht van de huisarts voor hrin situatie en meer
ondersteuning bij hun rol als verzorger van de patidnt.
Samenvatting yan de beschouwing.
De resultaten van dit onderzoek bevestigen in grote lijnen de genoemde ver-
wachtingen en de bevindingen van andere onderzoekers. Ook brachten zij enkele
oprnerkelijke bevindingen aan het licht.
Zo bleek het probleem van partners van cva-patienten vooral een vrouwenpro-
bleem te zijn en bleken de gevolgen vooral afhankelijk te zijn van de psychische
beperkingen van de patient en van het feit of partners zich voldoende gesteund
wisten door hun omgeving. Brj de partners trad in de loop van het jaar een
verbetering op in hun zelfwaardering.
De resultaten geven een redelijk beeld van de situatie van de partners, maar
omdat het een beperkte groep betrof en een aantal meetinstrumenten og op
validiteit onderzocht moet worden mogen zij niet zonder meer als geldig worden
beschouwd voor de alle Nederlandse partners van cva-patienten.
r33
Het werkmodel bleek een bruikbaar raamwerk. De belasting bleek de beste
graadmeter voor de ernst van de gevolgen voor de paftner. Uit de theoriedn kon
worden afgeleid dat het bij de partners, die ernstig onder hun situatie lijden
hebben, vooral ontbreekt aan voldoende contact met de omgeving, waardoor het
proces van verwerking en de oplossing van de problemen niet succesvol verlo-
pen en de hulpbehoeften voor de buitenwereld onzichtbaar blijven.
De ondersteuning van partners moet dan ook van buitenaf geinitieerd worden.
Van hulpverleners en vooral van de huisarts of zorgconsulent wordt een flexibele
inzet gevraagd om de partner te ondersteunen in diens taak als eerste verzorger
van de patient en bij diens verwerking van het gebeurde. Daarnaast heeft de
hulpverlener een signalerende, een preventieve en een therapeutische taak ten
aanzien van de partner als potentieel slachtoffer van de situatie. De zorg voor de
partners moet gecocirdineerd worden door de huisarts of de zorgconsulent. Als
aanvulling op de individuele zorg voor de partner kan het aantal ondersteu-
ningsgroepen en de belangenbehartiging door de vereniging voor cva-gehandi-
capten en hun partners worden uitgebreid. De overheid of ziektekostenverzeke-
raars moeten deze zorg voor partners financieel mogelijk maken in het kader van
het streven om ouderen zolang mogelijk thuis te houden en te verzorgen.
In de opleiding en nascholing van artsen kan de veelvormigheid van de proble-
matiek en van de zorg voor de mensen die betrokken zijn bij een chronisch
invaliderende ziekte goed geillustreerd worden aan de hand van het cva. Nascho-
lingsprogramma's voor hulpverleners moeten op korte termijn ontwikkeld en
gegeven worden.
Nader onderzoek is nodig naar de kenmerken van partners van patienten die het
beste herstelden na het cva en naar de generaliseerbaarheid van de gevolgen voor
cva-partners naar partners van patienten met een andere chronisch invaliderende
aandoening. Verder moet de effectiviteit van diverse ondersteuningsinterventies
voor partners worden onderzocht. Tenslotte is onderzoek nodig naar de psycho-
metrische kwaliteiten van een aantal meetinstrumenten.
Samenwerking tussen 'partneronderzoekers' is hierbij van het grootste belang.
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